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AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DE
PAIS E CUIDADORES DE CRIANCAS ASMATICAS

Evaluation of quality of life of parents
and caregivers of asthmatic children

Cristian Roncada®*, Karina Soldera®, Julia Andrade® Luisa Carolina Bischoff®,
Bianca Martininghi Buganca®, Thiago de Araujo Cardoso®, Paulo Mdarcio Pitrez®

RESUMO

Objetivo: Avaliar e comparar os niveis de qualidade de vida (QV)
de pais de criancas com e sem diagnéstico médico de asma.
Métodos: Foi realizado um estudo com pais e cuidadores de criancas
com e sem asma no periodo de 2015 a 2016. Foram selecionados
pais de criangas com asma (grupo asma) em acompanhamento
ambulatorial e pais de criangas sem asma ou com asma em remissao
(grupo controle) em escolas proximais ao estudo, sendo aplicado
um questionario respiratério para classificacdo da amostra. Para
avaliacdo dos niveis de QV, foi aplicado o instrumento desenvolvido
pela Organizacdo Mundial da Satde (OMS) — The World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF), previamente validado
para a populacdo em estudo, sendo comparados os dominios
fisico, psicoldgico, das relacdes sociais e do meio ambiente e o
escore total, além ter sido realizada correlacdo entre os niveis de
autopercepcdo da QV e da satisfacdo com a satde.

Resultados: Participaram do estudo 101 cuidadores de criangas com
e sem asma— 50 (49,5%) formaram o grupo asma, e 51 (50,5%), o
grupo controle. A maioria dos genitores é do sexo feminino (n=89;
88,1%), com idade média de 33,5+10,4 anos. Na avaliacdo da QV,
o valor do escore total dos dominios foi considerado satisfatorio,
tanto na avaliacdo geral (68,6+13,4) quanto por grupos (asma:
62,8+10,7; controle: 74,3+13,4), demonstrando diferencas
significativas entre estes em todos dominios estipulados pelo
instrumento (p<0,001), bem como no escore total (p<0,001).
Conclusées: Cuidadores de criancas com asma possuem QV
significativamente inferior a dos responséveis por criancas saudaveis.
Palavras-chave: Asma; Qualidade de vida; Crianca; Cuidador.

ABSTRACT

Objective: To evaluate and compare the levels of quality of life
of parents/caregivers of children with and without diagnosis
of asthma.

Methods: Parents of children with asthma (asthma group)
undergoing outpatient care and parents of children without
asthma or asthma in remission (control group) were selected
from public schools. They answered a questionnaire about
quality of life (The World Health Organization Quality of Life —
WHOQOL-BREF), previously validated for the study population.
Domains (physical, psychological, social relations, environment
and total score) were compared between groups, as well as
the levels of correlation of self-perceived quality of life and
satisfaction with health.

Results: 101 parents/caregivers were included in the sample,
that is, 50 (49.5%) parents of asthmatic children and 51
(50.5%) in the control group. Most parents included in the
sample were females (n=89; 88.1%), with mean age of
33.5+10.4 years. When assessing quality of life, the overall
score of domains was considered satisfactory, both in general
evaluation (68.6£13.4) and in each group (asthma: 62.8+10.7;
control: 74.3+13.4; p-value<0.001). Comparison of asthma
and control groups showed significant differences in total
score and in scores of all domains (p<0.001).

Conclusions: Parents/caregivers of children with asthma
have a lower quality of life compared to parents/caregivers
of healthy children.

Keywords: Asthma; Quality of life; Child; Caregiver.
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Qualidade de vida de pais de asmdaticos

INTRODUCAO

Asma é uma doenca cronica, heterogénea, caracterizada por obs-
trucdo episddica, com hipersensibilidade a grande variedade de
estimulos das vias aéreas.! Sua sintomatologia pode variar de um
paciente para outro e ao longo da vida, sendo considerada um
problema de satide publica, afetando frequentemente a popu-
lagdo infantil. Assim, devido 4 sua cronicidade, é indispensdvel
a educagio dos pais ou cuidadores para lidar com a doenga.?

Segundo a Global Initiative for Asthma (GINA), que leva
em conta os sintomas, as medicacoes utilizadas, as limitacoes
das atividades, a fungao pulmonar e a ins6nia, os asmdticos sio
classificados em controlados, parcialmente controlados e nio
controlados, demonstrando que o controle da doenga é uma
das principais formas de tratamento. Atualmente, sio desenvol-
vidas diretrizes para manter e expandir o tratamento da asma,
como meio de promover o seu controle.?

O conhecimento dos pais acerca da asma e de seus fatores desen-
cadeantes é muito importante, pois pode influenciar na aceitagao
ao tratamento e no controle dos sintomas da doenga. O grau de
insciéncia dos pais e cuidadores sobre a asma pode ser uma das
principais causas da demanda por atendimento emergencial e da
taxa de hospitalizagio por crises asmdticas em criangas, tornando o
controle da doenga mais dificil, além de agravar os niveis de quali-
dade de vida (QV) tanto das criangas quanto dos seus familiares.’

A QV, mesmo possuindo niveis e variagbes entre as pessoas,
influencia no desenvolvimento ou agravamento da doenca ao longo
do tempo.® Criangas asmdticas podem apresentar problemas relacio-
nados a condicdes fisicas e emocionais devido ao estresse e 2 insdnia.”
Contudo, os pais também podem ser afetados ao tentar manter as
fun¢des normais do dia a dia, o que compromete a QV de ambos.®

Assim, a asma pode trazer uma condigio estressante nao ape-
nas para as criangas, mas também para seus cuidadores.” A forma
como a familia enfrenta a doenca influencia diretamente na ade-
sdo das criangas ao tratamento.'® A percep¢io do paciente em
relacdo a sua doenga, seus sintomas e seus estados psicoldgico e
social afeta a sua QV e sua resposta ao tratamento da doenca.!

Mediante tais fatos, o presente estudo teve como objetivo
avaliar os niveis de QV de pais/cuidadores de criangas com
diagnéstico médico de asma, comparando-os com um grupo
controle e com subgrupos, conforme classificagio da gravidade
da doenca. Além de fazer uma correlagdo entre a percep¢io da
QV e da satide com os dominios fisico, psicolégico, das rela-

¢oes sociais e do meio ambiente e o escore total.

METODO

Para avaliacio da QV de pais e/ou cuidadores de criangas com
asma, foi realizado um estudo de caso-controle, com amostras

por conveniéncia, no periodo de abril de 2015 a margo de 2016.

Participaram do estudo pais ou cuidadores de criangas com
diagnéstico médico de asma, segundo critérios da GINA,'? em
acompanhamento em um centro de referéncia em asma pedid-
trica no Sul do Brasil, além de pais/cuidadores de criangas clini-
camente sauddveis (higidas) e criancas com asma em remissdo
(episédio de asma no passado), selecionadas por conveniéncia
em escolas da comunidade local, a partir de um estudo previa-
mente aplicado pelo grupo de pesquisa Estudo PROASMA,’
sem episddios de recorréncia de asma por, no minimo, 12 meses.

Como critério de inclusio, as criancas com diagndstico
médico de asma deveriam estar em acompanhamento ambulato-
rial por, pelo menos, 12 meses. No grupo de criangas sauddveis
ou com asma em remissio, os pais ndo poderiam ter contato
direto com a doenga, como, por exemplo, um segundo filho
com asma ou o préprio com a doenga. No caso do subgrupo
de pacientes com asma em remissio, as criancas deveriam estar
sem recorréncia de sintomas (assintomadticas) por, pelo menos,
12 meses e nao estar em acompanhamento médico ou fazendo
uso de medicamento preventivo para asma.

Como critério de exclusio, os pais de pacientes de ambos os
grupos nao poderiam ter diagndstico de asma ou qualquer outra
doenga cronica que pudesse interferir nos resultados do estudo.
Ademais, os pacientes também nio poderiam ter outra doenca
cronica que pudesse interferir na avaliagio do desfecho proposto.

Para andlise dos dados, os pacientes foram divididos em
grupo asma e grupo controle. Além destes, foram criados sub-
grupos para fins de comparagdes por tipo e gravidade da doenga

1. grupo controle:

sauddvel (higido) e
°* asma em remissao;
2. grupo asma:

persistente leve,

persistente moderada e

° persistente grave.

O cdlculo amostral do estudo foi realizado apds a inclusio dos
primeiros 20 participantes, tendo o escore total da QV como a
principal varidvel de interesse. Considerando-se nivel de significin-
cia de 0,05, poder de 90%, com desvio padrao de 8,2 no grupo
asmdtico e de 12,5 no grupo de controle, e visando a detectar
uma diferen¢a minima esperada entre as médias de 8 pontos, o
tamanho amostral calculado foi de 45 individuos em cada grupo.

Para avaliagio da QV, foi utilizado o instrumento World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL-BREEF)," validado em
portugués-BR para pais e cuidadores de criangas com diagndstico de
asma em 2015, constituido de 26 questdes, com respostas estrutura-
das em escala do tipo Likert de 5 pontos. O questiondrio foi aplicado
de forma autoadministrada, com percep¢o nas respostas das duas

tltimas semanas. Das 26 questoes, duas avaliam a percepgio da QV

452

Rev Paul Pediatr. 2018;36(4):451-456



Roncada C ef al.

easatde do paciente, e as demais compoem os dominios fisico, psi-
coldgico, das relagdes sociais e do meio ambiente. Para fins de avalia-
o categdrica da QV, o WHOQOL-BREF possui ponto de corte de
260 pontos para niveis aceitdveis. Quanto mais proximal a 100 pon-
tos, maiores sao os niveis de QV da populagio estudada.”® Além do
WHOQOL-BREE foi aplicado um questiondrio geral, composto
por dez perguntas, elaborado pelo grupo para caracterizar a amostra.

Os dados foram coletados em uma tabela no banco de
dados Microsoft Access (Microsoft Corporation®, Redmond,
Washington, Estados Unidos), versao 2013, e exportados para
0 software estatistico International Business Machines-Statistical
Package for the Social Sciences (IBM-SPSS®, Nova York,
Estados Unidos), versio 20 para Windows. Foram realizados
os seguintes testes: de Kolmogorov-Smirnov Z, para avaliagio
de normalidade; do qui-quadrado, para comparagio dos dados
categdricos; ¢ de Student independente; Anova (teste post hoc
de Bonferroni), para comparagio entre as médias e correlagio
de Pearson entre grupos e subgrupos; e, por fim, de regressio
logistica multipla, para avaliar o escore total da QV com as
varidveis idade dos pais, sexo, escolaridade e nimero de filhos.
Os dados categéricos sdo apresentados por frequéncias absolutas
e relativas, e os valores continuos, por média e desvio padrio.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul
(PUC-RS), sob Parecer Consubstanciado n°® 379.864. Todos os
participantes consentiram em participar do estudo por meio de
um termo de consentimento livre e esclarecido.

RESULTADOS

Participaram do estudo 101 pais/cuidadores de criangas com e
sem asma — 50 (49,5%) formaram o grupo asma, e 51 (50,5%),
o grupo controle. Sobre a gravidade da asma dos pacientes, do
total, 34 (33,7%) eram nio asmaticos e 17 (15,9%) tinham asma

em remissao, estando assintomdticos pelo periodo de 12 meses
ou mais (grupo controle); 18 (17,8%) tinham asma leve; 20
(19,8%), asma moderada; e 12 (11,9%), asma grave (grupo asma).
A maioria dos pais era do sexo feminino (89; 88,1%), com idade
média de 33,5 anos (+10,4), ensino médio [n=26 (25,7%) e n=28
(27,7%), grupos asma e controle, respectivamente] e média de
filhos de 1,240,8 anos, nio havendo diferenca entre os grupos.

Na avaliagio da QV (Tabela 1), mensurada pelo instrumento
genérico WHOQOL-BREE os valores médios foram considerados
satisfatérios (ponto de corte 260 pontos) tanto para avaliagio total
quanto por grupos, exceto para o dominio meio ambiente do grupo
de pais de asmdticos (53,9£14,3). Além disso, na comparagio entre
grupos, os valores médios demonstraram diferencas significativas em
todos os dominios estipulados pelo instrumento, bem como pelo escore
total (p<0,001). No teste de regressao logfstica multipla nao foram evi-
denciados valores explicativos para a varidvel dependente dos escores
totais da QV e os fatores independentes — idade dos pais (p=0,631),
sexo (p=0,438), escolaridade (p=0,605) e ntiimero de filhos (p=0,556).

Na avaliagao da correlagio entre os niveis de percepcio da
QV e de satisfagdo com a satide (Tabela 2), em ambos os gru-
pos, os valores demonstraram correlagoes medianas/altas em
todos dominios e no escore total para o autorrelato. Os valores
apresentados demonstram haver correlagio entre praticamente
todos escores, com excegdo para 0 grupo asma nos niveis de
satisfacdo com a doenca e nos demais dominios.

Na avaliacio da QV entre os niveis de gravidade da doenca, os
valores indicam haver diferengas entre os pais de criangas com asma
moderada e os grupos de asma em remissio ou sem asma (controles)
para os dominios fisico e psicolégico (p=0,006 e p=0,002, respecti-
vamente). No entanto, para os dominios social e do meio ambiente,
bem como para o escore total, as diferencas ocorreram entre o grupo
de criancas sem asma (controle) em relago aos grupos de portadores
de asma leve e asma moderada (p=0,002; p<0,001; p=0,001, res-
pectivamente), conforme demonstrado na Tabela 3 e na Figura 1.

Tabela 1 Avaliacdo da qualidade de vida de pais/cuidadores de criancas com e sem asma (grupo asma [n=50],

grupo controle [n=51] e total [n=101])

p-valor*
MD+DP MD+DP MD+DP

Percepcdo da qualidade de vida 70,5£12,0 75,5+19,0 0,119 73,0+16,1
Satisfacdo com a salde 62,5+20,4 74,0£22,3 0,008* 68,3122,0
Dominio fisico 61,6+17,8 75,0£14,8 <0,001* 68,4+17,6
Dominio psicoldgico 62,6+14,9 75,6£14,5 <0,001* 69,1+16,0
Dominio das relacbes sociais 64,9+15,9 77,1£16,6 <0,001* 71,1+17,3
Dominio do meio ambiente 53,9+14,3 68,8+14,3 <0,001* 61,4+16,0
Escore total 62,8+10,7 74,3+13,4 <0,001* 68,6+13,4

MD: média; DP: desvio padrao; *p<0,05.
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Qualidade de vida de pais de asmdticos

Tabela 2 Correlacdo de Pearson entre os niveis de percepc¢do da qualidade de vida/satisfacdo com a satide com
os dominios do The World Health Organization Quality of Life e escore total.

Grupo controle
Percepcao da QV Satisfacdo com a satide Percep¢ao da QV Satisfacdo da saude
rZ I-Z I-Z

Dominios

Fisico 0,37 0,008+ 0,18 0,214 0,48 <0,001* 0,44 0,001*
Psicoldgico 0,47 0,001* 0,25 0,083 0,76 <0,001* 0,52 <0,001*
Das rela¢oes sociais 0,41 0,003* 0,17 0,228 0,55 <0,001* 0,47 0,001*
Do meio ambiente 0,49 <0,001* 0,18 0,215 0,75 <0,001* 0,50 <0,001*
Escore total 0,72 <0,001* 0,57 <0,001* 0,84 <0,001* 0,75 <0,001*

QV: qualidade de vida; r% correlacdo de Pearson; *p<0,05.

Tabela 3 Avaliacdo e comparacdo da qualidade de vida entre os graus de gravidade da doenca.

Grupo controle Grupo asma (persistente)

Em remissao Leve Moderada Grave
(n=17) (GERE:)] (GErAV)] (n=12)

2 .

Saudaveis
(n=34)

Percepcdo da QV 77,2£19,8 72,1£17,4 68,1+11,5 70,0£13,1 75,0£10,7 0,230

Satisfacdo com a salde 75,0£22,2 72,1423,1 59,7+19,4 62,5+23,6 66,7+16,3 0,064

Dominio fisico 75,6£1511 73,7£14,61 64,91+16,2 57,5+22,0* 63,7£10,4 0,006*
Dominio psicoldgico 75,6+13,41 75,5+16,8t 64,3+16,1 59,6+15,9¢ 64,9+11,4 0,002*
Dominio das relagdes sociais 79,4+13,6¢ 72,5£21,0 61,8+14,7t 66,2+14,71 67,4+19,9 0,002*
Dominio do meio ambiente 70,3+13,6¢ 65,8+15,51 51,7+14,5t 52,8+15,5t 59,1£11,0 | <0,001*
Escore total 75,5¢12,3% 71,9£15,5 61,8+11,51 61,6+£11,9 66,1£10,9 0,001*

MD: média; DP: desvio padrao; QV: qualidade de vida; teste aplicado: Anova com post hocde Bonferroni; *: principal varidvel que possui diferenca
estatistica por Bonferroni entre as varidveis *; *p<0,05.

Qualidade de vida/gravidade da asma
85,00
80,00
75,00
70,007 M Saudavel
65,00
I Asma em remissdo

60,00
55,00 [ Asma leve
50,00 Asma moderada
45,00 Asma grave
40,00 I T T

Dominio Dominio Relacoes Meio Escore

fisico psicolégico sociais ambiente total
(p=0,006) (p=0,002) (p=0,002) (p<0,006) (p=0,001)

Figura 1 Avaliacdo e comparacdo da qualidade de vida entre as gravidades da asma.
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DISCUSSAO

Na 4rea clinica, a avaliagio da QV em portadores de doengas cr6-
nicas vem assumindo papel fundamental no que diz respeito 2
percepgio, tanto em nivel individual como em nivel coletivo, dos
pacientes. Com os avancos terapéuticos, medidas de educagio em
satide e higiene ambiental tém se mostrado importantes na manu-
ten¢io do controle da doenca. Entretanto, mesmo que os pacientes
consigam garantir uma sobrevida & doenga e as comorbidades asso-
ciadas, ndo significa que “vivam bem” ou que “vivam com quali-
dade”, pois a asma imp6e diversas limitacoes nas atividades didrias
das criangas, o que, por sua vez, reflete nos seus pais ou cuidadores.

A amostra do estudo foi composta por 101 cuidadores
de criangas com ou sem a patologia de desfecho, tendo como
principal amostra maes (cuidadoras) com média de idade de
33,5 anos. Resultados semelhantes foram encontrados em
outras pesquisas: Fernandes," utilizando amostra composta
predominantemente por maes com idade média de 35 anos, e
Mendes et al.,'® em estudo com populacio com idade média
de 36 anos, relatam que as maes sio as principais cuidadoras
dessas criangas, reforando a ideia de que os cuidadores sdo pre-
dominantemente adultos jovens do sexo feminino.

Nosso estudo encontrou resultados que apontam que a
QV dos cuidadores de criangas com asma persistente estd em
niveis inferiores do que a de pais de criangas sauddveis ou com
asma em remissao para todos os dominios estabelecidos pelo
WHOQOL-BREEF, além do escore total (Tabela 2). Dados
semelhantes foram encontrados pelo estudo de Roncada et al., "
que avaliou a qualidade do instrumento para a popula¢io de
desfecho e descreveu que o questiondrio, além de apresentar
boa qualidade de avaliagao para o publico em questio, identifi-
cou que pais ou cuidadores de criangas asmdticas tém niveis de
QV inferiores aos dos pais ou cuidadores de criangas sauddveis.

Outro resultado relevante abordado pelo estudo é a percep-
¢ao que os cuidadores tém de sua QV e de sua satisfagio com
a satide. As correlagoes apresentadas demonstram haver rela-
¢oes entre a autopercepgio da QV e os valores reportados nos
quatro dominios estabelecidos pelo WHOQOL-BREE bem
como o escore total para ambos os grupos (7=0,72 e p<0,001
para o grupo asma; 7=0,84 ¢ p<0,001 para o grupo controle).
J4 para a autopercepgao da satisfacio com a satde, o grupo
asma apresentou correlagio apenas para o escore total (7=0,57;
p<0,001), diferentemente do grupo controle, que apresentou
correlagdes significativas para os quatro dominios e para o escore
total (7=0,75; p<0,001). Esses resultados demonstram que as
amostras avaliadas tém boa percepgio quanto a sua QV (ambos
os grupos). No entanto, possuem pouca percepgao quanto as
suas satisfacoes com a satide. Esses resultados se assemelham aos
do estudo de Fernandes,'* no qual os cuidadores de criangas e
adolescentes, por meio do WHOQOL-BREE relacionaram que

44,9% dos pais estdo satisfeitos com sua QV, 46,1% relataram
sentir-se bastante seguros e 41,6% consideram a op¢ao “mais ou
menos” para mensurar o quanto seu ambiente fisico é sauddvel.

Na avaliacao da QV por gravidade da doenga, os resultados
apontam diferencas expressivas entre pais de criancas sauddveis
ou com asma em remissao e os demais niveis de gravidade da
doenca (persistente) para os quatro dominios (fisico, psicolé-
gico, das relacoes sociais e do meio ambiente), bem como para
o escore total da QV (p=0,006; p=0,002; p=0,002; p<0,001 ¢
p=0,001, respectivamente). Diferentemente do esperado, pais de
criangas com asma grave, dentro das trés gravidades da doenca,
foram os que apresentaram niveis de QV mais aceitdveis em
comparagio aos demais (asma leve e moderada). Esse achado se
d4 pelo fato de que essas criangas tém asma grave resistente ao
tratamento (AGRT) e estao vinculadas ao programa de trata-
mento especifico com administracio de Omalizumab (OMB),
que proporciona melhor controle da doenca devido ao trata-
mento especifico aplicado. Em 2015, Sztafinska et al.'” publi-
caram um estudo com 19 criancas AGRT, em que foram avalia-
dos os niveis de QV relacionados a satide tanto dos cuidadores
quanto das criancas pré e pds-tratamento com OMB.

E de extrema importincia que cada vez mais estudos
clinicos abordem este assunto, pois a QV dos responsdveis
por criangas com asma pode interferir de maneira direta ou
indireta no tratamento e nos cuidados para com a crianca.'®
Pacientes com essa patologia precisam de cuidados especiais
e por isso é importante saber como o seu responsdvel encara a
realidade da condi¢4o."” Mesmo sabendo da importincia da
abordagem desse assunto, muitos estudos?®?* focam apenas
na QV da crianga com asma, nio levando em conta a subje-
tividade da doenca e a propor¢io que a morbidade alcanca.
Além disso, com base em informacées encontradas em outros

estudos,?%

reconhece-se que seja alta a necessidade desses res-
ponsdveis também receberem acompanhamento psicolégico,
em virtude do desgaste que a doenga causa, podendo ser tio
prejudicial a eles quanto aos pacientes.

De acordo com os resultados encontrados, pode-se concluir
que pais/cuidadores de criangas e adolescentes com asma pos-
suem QV inferior & dos responsdveis por criangas e adolescentes
sauddveis ou até mesmo com asma em remissao. Devido aos cui-
dados que a doenga inspira, esses responsdveis sofrem desgaste
maior do que os demais, o que pode contribuir diretamente

para o nivel de QV dessas pessoas e de seus “dependentes”.
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